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Diagnosegespriche

Haufig im Mittelpunkt bei der Thematik ,Mitteilung schlechter Nachrichten” steht die Mitteilung einer
Diagnose, daher werden sie vertiefend thematisiert. Ihnen kommt unter anderem besondere
Aufmerksamkeit zu, da sie — neben dem Kennlerngesprach der entscheidende Ausgangspunkt fur
den bevorstehenden, meist langer andauernden Behandlungsprozess und damit fir die Beziehung
zwischen Familie und Versorgungsteam ist (1).

In einer systematischen Uberblicksarbeit (2) zum Thema Diagnosegesprache in der padiatrischen
Onkologie werden sechs zentrale Gesprachsaspekte definiert, die aus Sicht von Arzt:innen, Eltern
und Patient:innen relevant sind und im Gesprach berucksichtigt werden sollten. Einige der
herausgearbeiteten sechs Themenfelder (initial setting, physican’s approach, information exchange,
parental role, patient’s age & illness-related aspects) werden nachfolgend beleuchtet.

Ebenfalls mit dem Fokus Diagnosegesprache zwischen der Triade Versorgende — Familie —
Patient:innen legend, fassen andere Autoren (3) in ihrem Review zentrale Gesprachsaspekte aus
zahlreichen Studien zusammen und gehen verstarkt auf Gesprache mit erkrankten Kindern und
Jugendlichen ein. Die nachfolgenden Ausfiihrungen greifen einige der in den Uberblicksarbeiten
angefuhrten Aspekte fur Diagnosegesprache mit Eltern und Patient:innen auf.

Die Aufgabe, Eltern oder den jungen Patient:innen mittzuteilen, dass eine lebensbedrohliche oder
lebenslimitierende Erkrankung diagnostiziert wurde, kann sehr herausfordernd fiir Arztinnen sein.
Denn Eltern und Patient:innen befinden sich in der Zeit vor dem Diagnosegesprach in einer enormen
psychosozialen Stresssituation (4) und die Mitteilung der Diagnose schlielst an den
vorangegangenen, durch Angste und Unsicherheiten gepragte Zeit an, in denen das Kind haufig
zahlreiche Untersuchungen und Tests durchlaufen musste (5).

Dabei konnen Art und Weise, wie Versorgende Patient:innen und ihren Familien eine Diagnose
mitteilen, Auswirkungen auf den Umgang mit der Erkrankung haben sowie auf die Einschatzung der
Informationen an sich (6). Werden Patient:innen, Angehorige oder Eltern Uber die Diagnose ihres
Kindes informiert, kommt es nicht selten zu Missverstandnissen, Fehlinformationen und —
interpretationen (7).

Viele Eltern empfinden Verzweiflung, wird ihnen die Diagnose ihres Kindes unsensibel mitgeteilt, oder
aber wichtige Informationen vor ihnen ferngehalten (8). Dies wirkt sich auf das
Krankheitsverstandnis und die emotionalen Reaktionen der Eltern aus, was wiederum beeinflusst,
was sie an ihre Kinder weitergeben (3).

Der gegenseitige Respekt bildet daher die entscheidende Grundlage fur ein gelungenes Gesprach —
aus Sicht der Eltern, aber auch aus Versorgendenperspektive (2).

Daher besteht das primare Ziel fur Versorgende darin, komplexe medizinische Informationen klar,
verstandlich und vollstandig mitzuteilen und Raum zu lassen fur Rickfragen (6, 9). Andernfalls
verstehen viele Eltern die Informationen nicht, wodurch es ihnen nicht maglich ist, spater gute
Entscheidungen zu treffen (2). Zudem kann es fiir viele Eltern hilfreich sein, gut tber die Erkrankung
ihres Kindes informiert zu sein, um besser mit dem hervorgerufenen Stress umzugehen (6). Die
Maoglichkeit, als Versorgende auch kurzfristig erreichbar zu sein, um drangende Fragen zu klaren,
wird von Eltern ebenfalls als erstrebenswert eingeschatzt (9).

Im Vorfeld gilt es jedoch, das individuelle Informationsbedurfnis in Erfahrung zu bringen.

Denn im individuellen InformationsbedUrfnis unterscheiden sich Betroffene stark. Studien zeigen,
dass einige Eltern infolge der mitgeteilten Informationen so stark unter Schock und Stress stehen,
dass nicht alle Informationen vollstandig aufgenommen werden (6, 9, 10). In diesem Fall
wunschenswert ist, nur eine geringe bzw. nur die notwendige Menge zentraler Informationen
weiterzugeben (3, 9), diese evtl. auch zu wiederholen und stattdessen mehrere Gesprache zur
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Diagnosemitteilung zu vereinbaren (9). Dadurch erhalten Eltern und Patient:innen die Moglichkeit,
sich mit den neuen Informationen und dem damit verbundenen Moment des Schocks einigermalien
zurechtzufinden (9).

Andere wiederum wunschen sich moglichst umfassende und detaillierte Informationen tber die
Erkrankung (2). Die Aushandigung von zusétzlichen schriftlichen Materialien an Eltern und
Patient:innen kann hilfreich sein (9) und die Informationsaufnahme unterstitzen.

Zudem kann der Bildungsstand die gewunschte Informationsart und die Informationsmenge
determinieren, aber auch der kulturelle und religiose Hintergrund der Familien kann Einfluss haben.
So konnen Einordnung und Bewertung von Diagnosen je nach kultureller oder religioser
Zugehorigkeit ganz unterschiedlich sein (2, 3, 11, 12).

Versorgende sollten daher immer zu Beginn des Gesprachs und damit vor der Wissensmitteilung
den Umfang gewunschter Informationen von Eltern, den Patient:innen selbst und vorhandener
Geschwisterkinder erfragen (2, 3).

Ist das Kind in dem Diagnosegesprach mit dabei, sind einige zusatzliche Aspekte von Versorgenden
zu beachten (Vertiefend: Gesprache mit dem Kind).

Wurde in der Vergangenheit zum angenommenen Schutz des Kindes darauf verzichtet, ihnen die
Diagnose mitzuteilen, wird heute individuell, je nach Entwicklungsstand des Kindes und kulturellem
Hintergrund gemeinsam mit den Eltern entschieden, zu welchem Zeitpunkt, ob und wie viel ihnen
mitgeteilt wird (13).

Anders als in Gesprachen mit erwachsenen Palliativpatient: innen, kommt Eltern in Gesprachen mit
Arzt:innen ihres erkrankten Kindes eine besondere Rolle zu. Sie sind Expert:iinnen fur ihre Kinder und
mochten auch als diese anerkannt werden (9).

Dies beinhaltet, dass Eltern Uber die Informationsmenge, die ihre Kinder erhalten, entscheiden
mochten, was bei Versorgenden zu inneren Konflikten fiihren kann (14). Gleichzeitig wiinschen sie
sich Unterstitzung bei Gesprachen mit dem Kind durch die Versorgenden selbst (2).

Ein weiterer Aspekt, in dem Eltern respektiert werden mochten, ist ihre Einschatzung zu einem
Gesprach mit dem erkrankten Kind. Denn Alter und Entwicklungsstand des Kindes sind
entscheidend, wie viele Informationen und von wem mitgeteilt werden (2-4, 9). Eltern jlingerer Kinder
ziehen es vor, ihre Kinder selber zu informieren, wahrend altere Kinder gerne bei Gesprachen mit
Arzt:innen anwesend sein mochten (2). Es kann dabei jedoch nicht davon ausgegangen werden,
dass Eltern und Kindern deckungsgleiche Ansichten haben (3). Einerseits wollen Eltern haufig ihre
Kinder vor traurigen Informationen beschitzen und nicht unnatig belasten, zugleich konnen
Patientiinnen selbst das Geflihl bekommen, dass wichtige Informationen von ihnen ferngehalten
werden (9)

Mit dem Kind oder Jugendliche:n tber die Diagnose zu sprechen ermaoglicht ihnen, zu verstehen was
mit ihnen geschieht, zum Beispiel, wenn Behandlungen erfolgen. Dies verringert Angste und
emotionale Belastungen und verbessert die Befolgung von Behandlungsanweisungen (3). Die
Autoren weisen diesbezliglich zusammenfassend auf Studien hin, die weniger Angste, Stress,
psychische Belastungen und negative Emotionen bei Kindern, denen die Diagnose (frih) mitgeteilt
wurde, bestatigen.

DarUber hinaus konnen viele Eltern entscheidende Informationen tber ihr erkranktes Kind im
Gesprach beisteuern, zum Beispiel Uber die Vertraglichkeit von Medikamenten, beobachteten
Nebenwirkungen oder den Wiinschen des Kindes. Diese Informationen kénnen einen wichtigen Teil
zur geplanten Behandlung, Versorgung und zur Entscheidungsfindung beitragen (6). Werden Eltern
in ihrer Rolle und ihrer Einschatzung der Situation hingegen von Versorgenden nicht wahr- oder
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ernstgenommen und ihnen nicht zugehaort, ist dies nicht nur sehr schmerzhaft fir sie, sondern I0st
auch Frustration und Arger aus (1). Eine Kommunikation auf Augenhohe ist hingegen forderlich.

Weitere Winsche und Erwartungen von Eltern eines erkrankten Kindes an Versorgende sind eine
entsprechende Haltung ihnen Gegenuber, die durch Ehrlichkeit, Offenheit, Vertrauen und Respekt
gepragt sein sollte (9). Auch schéatzen Eltern empathische und mitfiihlende Arztinnen, die im
Gesprach Raum flr Emotionen lassen und denen es gelingt, trotz ,schlechter Nachrichten®
gleichzeitig ein Geflihl von Hoffnung zu vermitteln (2, 3, 6, 8, 9) - auch wenn es vielen Versorgende
Sorge bereitet, ehrlich und offen zu sein, ohne den Betroffenen gleichzeitig die Hoffnung zu nehmen
(15).

Auch kann es sein, dass Eltern in belastenden Gesprachen wie das einer Diagnose starke emotionale
Reaktionen zeigen, mit denen viele Versorgende sich unwohl fiihlen (15). Gleichzeitig missen
Versorgende mit ihren eigenen, im Gesprach aufkommenden Emotionen umgehen, die von
Unsicherheit, Angsten, Hilflosigkeit, Schuldgefihlen bis hin zu extremem Stress gepragt sein konnen
(16,17).

Die Qualitat der Kommunikation zwischen Versorger:innen und Patient:innen/ Angehorigen wird
durch das Zusammenspiel mehrerer Komponenten und Beteiligten bedingt. Als einen grof3en
Stressfaktor in Gesprachen mit Versorgenden nennen Eltern unklare Kommunikation und
Zustandigkeiten im Versorgungsteam selbst (6).

Daher muss neben der individuellen Ebene auch die strukturelle Ebene berlcksichtigt werden, denn
ein widerspruchlicher oder unvollstandiger Informationsaustausch innerhalb des Teams kann in der
Folge zu Unzufriedenheit und Enttauschung bei den Betroffenen flhren (18-20). Hilfreich kann hier
eine detaillierte Dokumentation und die Bereitstellung zentraler Ansprechpartner:innen fur Betroffene
sein (20). Somit ist auch eine kontinuierliche Zustandigkeit der Versorgenden fiir Eltern und Kinder
wiinschenswert, da ein haufiger Wechsel zustandiger Arzt:iinnen und damit einhergehend der immer
wieder erneuten Erklarung der gesundheitliche Situation als belastend empfunden wird (9).

AbschlieRend sollten Versorgende praktische Aspekte eines (Diagnose-)Gesprachs berticksichtigen
wie zum Beispiel die Vereinbarung eines Gesprachstermins. Dies ermaoglicht beiden Elternteilen, den
Termin wahrzunehmen und sich auf das Gesprach vorzubereiten (9).

Hilfreiche Kommunikationsmethoden:
Uberbringung schlechter Nachrichten
- SPIKES

- SICG-Peds

Umgang mit Emotionen:

-> NURSE

Allgemeine Technik:

>ASK-TELL-ASK
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